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薬害 HIV 感染血友病等患者（以下、患者）の長期療養に必須である「最善の医療の選択」「安
心して暮らせる療養環境」の実現には、薬害被害救済の個別支援が急務となっている。長
期療養における患者の状況は、原疾患の血友病、HIV/HCV 重複感染、高齢化とともに併
存疾患や合併症のコントロールを要する。患者の身の上に起こった薬害被害、遺伝病、閉
鎖的な環境が及ぼした膨大な個別の事情を含めた医療や生活上の多重問題をかかえ、身体
的、心理的、社会的に将来に続く療養生活への困難が予想される。
本研究は、患者の実践的事例の検証から、必要な医療・福祉サービスの費用等について比
較分析し、薬害患者の安心につながる最適な療養環境（施設・サービス）の整備に関する
救済支援策案を提言する。また、薬害被害を教訓とした患者参加型の医療の実現に対し支
援にあたる HIV コーディネーターナース（以下、CN）の活動についてタイムスタディを
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肝臓その他の合併症管理・医療連携サブテーマ 1

運動機能の低下予防サブテーマ 2

神経認知障害及び心理的支援サブテーマ 3

生活レベルでの健康・日常生活実態の調査と支援サブテーマ 4

生活の質サブテーマ 5
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A．研究背景

薬害 HIV 感染血友病等患者（以下、患者）の長期
療養に必須である「最善の医療の選択」「安心して
暮らせる療養環境」の実現には、薬害被害救済の個
別支援が急務となっている。令和 2 年 5 月 31 日時
点で、日本の薬害 HIV 感染血友病等患者 1,433 名の
うち、既に約半数は亡くなり、生存数は 710 名であ
る (1)。我々、医療従事者は政策医療のもと、全国の
患者に対し薬害被害救済の個別支援を最善の状態で
届ける責務がある。長期療養における患者の状況は、
原疾患の血友病、HIV/HCV 重複感染、高齢化とと
もに併存疾患や合併症のコントロールを要する。そ
して患者の身の上に起こった薬害被害、遺伝病、閉
鎖的な環境が及ぼした膨大な個別の事情を含めた医
療や生活上の多重問題をかかえている。昨今、就労
困難、親の死により、本人の年金や手当のみと、限
られた収入源しかないケースも少なくない。身体的、
心理的、社会的にも将来に続く療養生活への困難が
予想される。

本研究では、医療・生活の双方の課題解決に向け
た支援について検討する。研究１年目は、患者の実
践的事例の検証から、必要な医療・福祉サービスの
費用等について比較分析し、薬害患者の安心につな
がる最適な療養環境（施設・サービス）の整備に関
する救済支援策案を提言した。研究 2 年目は、薬害
被害を教訓とした患者参加型の医療の実現に対し
支援にあたる HIV コーディネーターナース（以下、
CN）の活動や機能について事例を通し考察した。
研究 3 年目は、患者の「最善の医療の選択」「安心
して暮らせる療養環境」に関する課題解決のため実
施した CN 活動のうち、面談と多職種連携の活動時
間を調査した。その結果から患者の課題解決に重要
な役割や機能を考察し、それらを担う人材や業務環
境の確保について検討した。更に人材育成のための
支援ツールを作成・普及するなど「薬害被害救済の
個別支援」の充実を目的に研究したので報告する。

用語の定義
・ HIV コーディネーターナース（CN）：薬害 HIV

感染被害の教訓から、「患者に対する開かれた医
療の提供」を行うために、原告団の要望によっ
て創設された職である。CN 活動には、院内外
の多職種との風通しの良い横断的な連携が期待
される。患者の身近な相談者として、「最善の医
療の選択」や「安心して暮らせる療養環境」に
関する課題解決に対し、患者と多職種間の支援
調整を行うゲートキーパーの機能や、チーム医
療全体を見渡すコンダクター的な機能を果たし
つつ、「患者参加型の医療」（患者自身もチーム
の一員として医療や生活の方針の検討に参加し、
患者自身の選択のもと、意思決定すること）を
支援している。

・ CN 活動：CN 活動は、初診時の対応、患者教育、
服薬支援、サポート形成支援、連携・調整の 5
つのカテゴリーに分類される (2)。

・ 薬害被害救済の個別支援：薬害 HIV 裁判の和解
に基づき、国の指導の下、恒久対策における医
療体制整備、各種手当の支給や制度利用等を最
大限活用し、医療や生活を保障すること。支援
の際には、患者と家族等の事情を十分に加味し
話し合いを重ね、多職種連携のもと支援するこ
と。

・ 多職種連携：本研究では、患者の医療や生活に
おける課題解決や予防的なリスク回避等に対し、
院内外の医療や福祉の多職種を有機的につなぐ
コーディネーションを示す。

・ 専従看護師：原則、HIV 感染症の診療に係る業
務のみを行う看護師を示す。

・ 専任看護師：兼務は可、HIV 感染症の診療に係
る業務を担当する看護師を示す。

B．研究概要

以下の 1) 〜 4）の研究を通して、薬害 HIV 感染
血友病等患者の医療・福祉サービスの整備に関する
救済支援策案を提示する。また、患者の課題解決に

行い、医療や福祉の連携を要する支援に対し、患者の課題解決に重要な役割や機能を考察
する。更に CN 活動を担う人材や業務環境の確保について検討、人材育成のための支援ツー
ルを作成・普及するなど「薬害被害救済の個別支援」の充実を目的に研究したので報告する。
研究は以下の 4 つから構成される。
1) 薬害 HIV 感染血友病等患者に必要な療養環境の整備の検討
2) 薬害 HIV 感染血友病等患者に対する CN 活動と支援の在り方の検討
3) 薬害 HIV 感染血友病等患者に対する CN 活動の所要時間調査
4) 薬害 HIV 感染血友病等患者の多職種連携による支援ツールの検討
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重要な役割や機能を果たす CN 活動を担う人材や業
務環境の確保、人材育成について考察し、薬害被害
救済の個別支援に対する提言を行う。

＜ 3 年間の研究内訳＞
1)  薬害 HIV 感染血友病等患者に必要な療養環境の

整備の検討
2)  薬害 HIV 感染血友病等患者に対する CN 活動と

支援の在り方の検討
3)  薬害 HIV 感染血友病等患者に対する CN 活動の

所要時間調査
4)  薬害 HIV 感染血友病等患者の多職種連携による

支援ツールの検討

倫理面への配慮
国立研究開発法人国立国際医療研究センター倫理

委員会にて承認を得て実施した調査から得られた
データは個人が特定されないよう配慮した。

C. 研究結果・考察

1) 薬害 HIV 感染血友病等患者に必要な療養環
境の整備の検討

(1) 研究目的
薬害患者の実践的事例の検証から、必要な医療・

福祉サービスの費用等について比較分析し、薬害患
者に最適な療養環境（施設・サービス）の整備に関
する救済支援策案を提示する。
(2) 研究対象

薬害 HIV 感染血友病等患者 2 名（居宅・施設入所）。
いずれも頭蓋内出血後の後遺障害で要介護 5 の状
態。

(3) 研究方法
・ 事例検討
・ 情報収集シート（医療・福祉 / 介護）を活用し、

疾患や治療状況等の病状や、家族背景、経済状況、
社会資源の活用等の情報収集をする。

・ 担当ケアマネジャー、利用中のサービス事業所
等より、「介護サービス利用票・別表等」に記載
のサービス業者所と内容、回数、サービス単位 /
金額、保険 / 事業費（公費）請求額と利用者負担
を確認する。「週間サービス計画表」から病状や
生活状況に応じた支援の不足がないかを確認す
る。

・ これらの実践的事例の検証から療養環境（施設・
サービス）の整備に関する救済支援策案を提示
する。

4) 結果・考察
a. 持ち家（都外）の居宅ケース：A 氏

A 氏の在宅療養では、日常生活自立度（寝たきり
度）はランク C-2（自力寝返り無し、常時臥床）で
多くの介護サービスを必要とした。ケアマネジャー
は多職種連携のもと支援計画を立案したが介護サー
ビスのみでは支援に不足が生じ、家族ケア、または
実費での支援追加が必要となった。CN は、ケアマ
ネジャーに医療費助成の「先天性血液凝固因子障害
等医療受給者証」は、介護保険による訪問看護、訪
問リハビリテーション等も公費負担の対象 (3) となっ
ていることを情報共有し、必要な支援に対し、適用
させる制度を介護、医療、障害福祉の間でうまく置
き換えることで、各制度を最大限に活用して支援
を組むことができた。介護を専門とするケアマネ
ジャーが制度の壁を越え支援計画を連携調整したこ
とは恒久対策を最大限活用する上で重要であった。
A 氏の在宅療養の課題は２つあり、一つは、県をま
たいだ遠方の病院への移送に対する介護タクシーの
実費負担であった。日頃は往診対応だが、1 〜 2 年
に一回、体調不良や定期検査等の入院精査が必要と
なり、近隣に専門診療が可能な医療機関がないため、
当センターに介護タクシーで往復 6 万円の実費で来
院する。介護保険は介護タクシー利用のサービスは
あるが、自治体ごとに条件があり A 氏の場合、県外
は適応外、基本的に市内を想定しているサービスの
ため、補助は上限 1000 円など、決して負担が軽減
されるものではなかった。このような課題は、A 氏
に限らず医療過疎の地方で、交通手段を選べない状
況下では、全国どこにでも可能性のある課題である。
療養の場の選択には、医療継続が可能な各種好条件
を考慮した場の選択が望ましい。A 氏が病院から遠
方の居宅暮らしを選択した理由には、病院周辺の都
内住宅事情が高額で、妻は夫の介護で職につけず、
月の収入が公的年金（約 6 万円）に発症予防のため
の健康管理費用（53,000 円）が加わったものが主な
収入となると、子供を養い生活することは、貯蓄を
切り崩し不経済になると考えたからである。また、
妻が最優先で自宅療養を選択した理由は、A 氏が購
入した愛着のある居宅で親子 3 人が暮らす生活を大
切にしたいという強い気持ちがあったからである。
専門医療機関への受診や入院が将来的にも必要であ
る薬害患者に対し、滞りなく医療を継続するための
各種負担軽減の仕組みが望まれる。A 氏の課題のも
う一つは、生きがいにもつながるレクリエーション
に適応する資源についてであった。介護におけるレ
クリエーションのサービスには、一般的にデイケア
への通所介助等があるが、A 氏の病状には適さず居
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宅でのリハビリ内でリクライニング車いすに乗り自
宅周辺を散歩することが唯一の楽しみであった。あ
る日、子供が A 氏と水族館に行きたいと要望したこ
とをきっかけに、ケマネジャーと往診医、訪問看護
師、理学療法士、ヘルパーが、本人家族との外出を
計画した。あらゆる体調変化に対応できるよう綿密
な計画を立てて無事に水族館に行き、親子ともに楽
しく過ごすことができた。地域スタッフが慢性的な
人手不足の中、ボランティアで企画実行するのは決
して容易なことではなく強要するものでもない。た
だ、A 氏に関わる地域スタッフは、親子３人が懸命
に闘病生活を送る姿を見ている中で、患者家族の気
持ちを汲み取り、子供の一言を契機に応援したいと
いう気持ちが寄り集まり、自然発生的に実現したも
のであった。レクリエーションは、親子 3 人に良い
影響を与え、子供の思いでづくり、A 氏自身のリフ
レッシュ、妻の介護疲れの癒しなど、それぞれが生
活に楽しみを持てるようになり、日々の生きがいを
左右するものと考えられた。一方、スタッフ間では、
無事に計画をやり遂げた喜びを分かち合い、その後
は更にチームワーク良く仕事に励むことができたと
話されている。レクリエーションがもたらす効果は
長期療養に良い影響を与えると考えられ、取り組み
やすい支援の仕組みや制度の充実が望まれる。

ｂ . 施設（都内）の入所ケース：B 氏
B 氏の療養の場の選択は、都内に住む兄弟、地元

に住む高齢の両親による介護が難しく、B 氏が地元
の人に HIV 感染症を知られたくないという理由で都
内に暮らし始めた経緯もあり、都内の入所施設を検
討した。障害者支援施設は非課税により利用負担が
少なく第一候補としたが、施設の立地は、病院や家
族の自宅から離れた遠方で、医療継続等の不安が家
族に生じたため、入所は見送ることとした。薬害患
者の療養の場の調整には、単に入所可能な空床施設
を探すのではなく、専門医療の継続を前提とした立
地条件の見合う障害支援施設を検討することが重要
である。全国の障害支援施設数が障害者数をカバー
する状況だとしても、実際の現場では居住地から専
門医療の受診先が限られている状況下において、そ
の居住地に見合った障害支援施設を探すことは、事
実上、施設選択の幅が少なく困難である。B 氏の療
養の場の対象を有料老人介護施設に広げたが、家族
の希望する病院付近の都内の施設は平均 300,000 円
前後と高額な費用がかかる。B 氏自身の収入の範囲
内（公的年金の約 6 万円と発症者健康管理手当 15
万円等を合わせた約 24 万円）で支払い可能な施設
を探し、月額 204,550 円（介護費用 26,030 円含む）
と都内では比較的負担の少ない有料老人介護施設に

一時的に入所した。例外的な金額の安さは、経管栄
養により食費 66,000 円が免除となったことで費用
が抑えられたからである。収支と施設入所の関係を
考察すると、このケースは、AIDS 発症により月額
の手当が高額なこと、食費免除で施設利用費が抑え
られ、患者自身の収入のみで収支はかろうじて成立
した。もし、通常通り食費が加われば、B 氏もこの
施設に入所できなかった。また、未発症者だった場
合、発症予防の健康管理費用は、CD4 数 200 μ l 以
下の方が 53,000 円、それ以外は 37,000 円の支給金
額である。公的年金の約 6 万円を加えると生活費 10
万円にも満たず、生活保護費の支給金額よりも低い。
これでは生活自体が成り立たず施設入所も不可能で
ある。和解金を切り崩し生活していれば、30 年を経
過した現在、既に残金がないことも珍しくない。現
在、B 氏は施設を再検討し、障害者支援施設の入所
待ちとなっている。　　

2025 年の超高齢社会を目途に国が進めている地域
包括ケアシステムは概ね 30 分以内に医療・介護福
祉サービス等、必要なサービスが提供される日常生
活圏を単位として想定されている。その包括的支援
体制構築の前提からすると、A 氏と B 氏のように複
数の疾患を持ち、専門医療の継続が必要な薬害患者
では、30 分圏内に医療や介護サービスを受ける環境
を作ることは難しい。今後、国が包括的支援体制構
築を推進する中、長期療養に必須である「最善の医
療の選択」「安心して暮らせる療養環境」を実現す
るための救済支援策案としての提言をまとめた。

＜提言＞
・ 薬害患者における受診継続を支援するために専

門医療機関を受診する際の移送に関する保障の
検討が必要である。

・ 日常生活上の生きがいを左右するレクリエー
ションの実施に伴い、心身の状態別に福祉サー
ビスや制度利用の仕組みを検討する必要がある。

・ 未発症者の場合、患者本人の公的年金、PMDA
の手当による収入は生活保護費より少ない。発
症者手当 15 万円に相当する健康管理費用や日常
生活の保障への対応が急がれる。

・ 患者の日常生活圏内に専門医療機関と介護施設
を見つけることが困難な場合、国の保障の元、
病院近隣の介護施設に入所するための方策と保
障が望まれる。
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2) 薬害 HIV 感染血友病等患者に対する CN 活
動と支援の在り方の検討

(1) 研究目的
薬害 HIV 感染血友病等患者薬害患者（以下、薬害

患者）の支援事例の分析から、CN の具体的な活動
内容やその機能を明らかにし、様々な医療・看護・
福祉サービスを必要とする薬害患者への支援の在り
方を考察する。

(2) 研究方法
薬害患者 T 氏の事例を通して、ACC 救済医療室

の医療支援の介入時から、地域での医療や生活支援
が順調に行われるまでの約 1 年 2 ヶ月間の CN 活動
について抽出し支援課題に必要な CN 機能も整理し
た。

(3) 結果・考察
事例は、T 氏 50 歳代、血友病 A　HIV/HCV 重複

感染、血友病性関節症、痔出血、難聴。母親と二人
暮らし。患者支援団体からの質問紙調査に身体症状
の不安や治療困難が記載されていたことを契機に患
者支援団体からの支援が開始された。病状の他、K 
病院主治医との関係不良、母親の施設入所など、医
療連携や生活支援が必要と思われ、支援団体より本
人に ACC 治療検診の紹介があり、本人は CN との
かかわりの中で来院を希望され、個別支援が開始と
なった。

薬害によって HIV 感染した薬害患者は様々な困
難を抱えて生活している。そのため、治療の継続が
行えるよう薬害患者が望む生活を生涯支えていくた
めには、地域に根差した様々な支援を継続的にコー
ディネートする存在が欠かせない。その役割を本事
例では ACC の CN が行ったが、その CN 活動は、a)
心身に対する課題に対応しつつ生活の中にあるニー
ズを見出す、b) 患者自身による意思決定までのプロ
セスに寄り添う、c) 適切な支援内容を検討し、支援
者・支援機関を見いだし、支援者と患者・支援者間
をつなぐの３つの機能に分類された。

a) 心身に対する課題に対応しつつ生活の中にある
ニーズを見出す
T 氏は、血友病、HIV/HCV 重複感染に加え、痔

出血、関節障害や聴力障害など、複数の症状に悩ま
されていた。薬害 HIV 感染被害者の場合、遺伝病
の血友病に加えて、HIV 感染症により偏見差別が生
じたことが影響し、家族機能が脆弱であることが多
い。T 氏も高齢の母親と二人暮らしで、頼りになる
家族支援者は叔父のみであった。また、家族機能が
脆弱であることに加え、患者本人は就労できず経済
面でも問題を抱えていた。心理面では、HIV 感染に

関する偏見差別の問題や、多くの同胞を薬害によっ
て亡くしたこと、遺伝病である血友病を抱えている
こと、またこのような困難を青年期に体験した独身
中高年男性であることなどが、患者を理解するうえ
で配慮すべき事項である。T 氏は、ACC 血友病包括
外来の前にあるモニュメント（薬害 HIV の教訓を伝
えるために、東京 HIV 訴訟被害者の原告番号を命の
葉に記し、広がる「命の樹」「命の尊さ、それを守
る医療」の願いを託した象徴）の前で涙を流す時を
過ごしたように、表には出さずに心に秘めている苦
悩があると思われる。以上のような身体面、心理面
および社会面において様々な困難を併せ持つ患者を
理解し、内に秘めたニーズを見出すためには、医療
者は患者からの信頼を構築しつつ、様々な側面から
漏れなくアセスメントする能力が必須である。T 氏
は紹介当初、あまり語りたがらず CN からの電話連
絡も希望していなかった。しかし、ACC 入院前に
は電話で様々な不安や懸念事項を CN に伝えるよう
になっており、入院中は、自分の希望に合わない提
案にはそのことを医療者に伝えている。このような
患者と医療者の関係は簡単に構築できるものではな
い。例えば、患者支援団体から紹介を受けた場合に、
T 氏の反応（語らず、連絡を希望せず）を見て、医
療者は本人が支援を希望していない、患者支援団体
からの要望であって、本人の要望ではないと判断さ
れるかもしれない。しかし、患者支援団体や CN は
多くの薬害患者に接している中で、患者自身が改善
の必要な課題に気づいていないこと、気づいてもあ
きらめていることを目の当たりにしているため、複
雑化した課題を表面化するコミュニケーションを重
ね、Ｔ氏の反応を確認しながら薬害被害の救済支援
が手遅れにならぬよう救い上げの早期タイミングを
見極めている。Ｔ氏は難聴のため、他者の話を理解
しにくく、自身の意見が伝わりにくいことも知って
いたが、通常の何倍もの時間をかけて、本人がわか
りやすい方法を工夫しながら CN は対応し、患者の
信頼を獲得するに至ったと考える。また、本事例で
は、外来のモニュメントの前で過ごす T 氏を 1 時間
ほど CN が見守っている。医療従事者が一人の患者
に 1 時間費やすことは容易いことではない。しかし、
共に過ごす時間が必要と判断しそれを行うことは、
高いアセスメント能力と実践力が、対応した CN に
は備わっていると考える。

b) 患者自身による意思決定までのプロセスに寄り添
う
薬害患者は、血友病治療による薬害被害で HIV に

感染し、信じてきた医療や医療者に裏切られた経験
により医療不信をかかえていることを念頭に置く必
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要がある。そのため、医療者のパターナリズム（患
者は治療のすべてを医師に委ねること）ではなく、
患者にすべての情報提供を行い、決定は患者自身が
行えるような意思決定支援が薬害からの被害回復の
点からも重要である。更に T 氏のように地域で様々
な支援を受けながら生活する薬害患者にとって、自
分が望む支援を自分で選ぶことは、薬害患者の生活
の質に直結する。本事例では、CN 等が検討してい
る支援内容を T 氏にも提案し、そして T 氏はその意
見に反対したり別案を提案したりしていた。T 氏へ
の支援記録には、T 氏に情報提供を行いその提案に
どのような反応を示したのかに関する記述が数多く
見られ、CN が意識的に T 氏への確認行動を行って
いることがわかる。意思決定を促すプロセスにおい
て、声を出さない者に意見を表明する手段（情報提
供）を準備することが重要である。そのため、CN 
が“患者自身による意思決定までのプロセスに寄り
添う”ことは、患者自身が意思表明を行えるように
するためのアウトリーチ（手をさしのべること）で
あり、その結果、患者の自己決定を促し、患者のエ
ンパワーメント（人々が他者との相互作用を通して、
自ら最適な状況を主体的に選びとり、その成果に基
づくさらなる力量を獲得していくプロセス (4)）を促
進させるといえる。

c) 適切な支援内容を検討し、支援者・機関を探し、
支援者と患者・支援者間をつなぐ
薬害患者は様々な問題を抱えており、それぞれに

対して専門的に関わる医療者や支援者が医療機関と
地域にそれぞれ存在する。そのため患者の全体像を
把握し様々な支援をコーディネートするためには、
医療、介護、福祉、看護、心理等の知識や様々な実
践能力をもつ CN の存在が欠かせない。それは、多
職種に支援を依頼する際に、CN が多職種の業務内
容を理解していることで、支援を依頼する際に誰に
何をどのような対応や順番で依頼するのが効果的な
のか、多職種が十分に役割を担えるよう依頼するた
めである。本事例では、CN は院内の様々な診療科
や、患者支援団体、K 病院、T 訪問看護ステーショ
ン、K 市障害者相談支援センター、K 市障害福祉課、
S 区役所と連絡を取り合いながら、T 氏の地元での
生活が安寧に継続できるよう、支援の“体制”を作
り上げていた。このように、実践可能な適切な支援
体制を作り上げるには、コーディネートを行う CN 
の多職種の業務内容の理解、積極的な支援機関に関
する情報収集および情報提供が重要である。本事例
において CN は遠方にいる支援機関や支援者に電話
を行いつつ、さらに T 訪問看護ステーションで訪問
看護開始前の研修会を開催し、ACC の CN、患者支

援団体は地元の地域にまで出向いている。多職種が
対面で会議を行うことは、介護現場で行われている
地域ケア個別会議において、多職種協働、参加者の
スキルアップや合意形成、行政課題の発見・解決策
の検討等に有効であるといわれている (5)。このよう
に、電話やメールなどの 1 対 1 での話し合いではな
く、多職種が一堂に会する場を作ることも CN の重
要な機能といえる。

以上、最善で最先端の医療と、薬害患者の目線を
大切にした支援の提供に努めていくことが求められ
ており、CN 活動の機能を担う人材確保等の対策が
急務となっている。

3) 薬害 HIV 感染血友病等患者に対する CN 活
動の所要時間調査

(1) 研究目的
薬害 HIV 感染血友病等患者に対する CN 活動調査

から、面談と多職種連携に関する活動を担う人材と
業務環境の確保について考察する。

(2) 研究方法
薬害 HIV 感染血友病等患者（以下、患者）のみ

が受診する ACC 血友病包括外来（以下、包括外来）
の専従 CN1 名を対象に 2020 年 5 月における連続し
た 5 日間でタイムスタディを行った。CN 自身がボ
イスレコーダーに活動記録を録音した。活動記録の
内容は、面談、電話相談、多職種連携についての開
始前後の時間、対象、手段、話した内容である。録
音内容は活動記録表にデータ入力し、データ分析は、
活動記録表をもとに、CN 活動における実施項目の
集計、平均値、標準偏差、活動の割合を示した。こ
れらの結果と実践事例に対する活動内容をもとに医
療・看護・福祉サービスを必要とする患者への支援
の在り方を整理し、その活動を担う人材や業務環境
の確保について考察した。

(3) 結果・考察
a. CN による面談、電話相談の実施状況

CN が行った面談と電話相談に関する調査結果は
次の通りである。包括外来受診者の 5 日間の総数は
24 名で平均 4.8 名 / 日であった。診察前面談は 24 件、
診察後面談は 24 件で、CN は全員と診察前後の面談
を行っていた。面談の所要時間の平均と標準偏差は、
診察前 21.7 ± 10.1 分、診察後 32.4 ± 22.4 分であった。
患者からの電話相談は、ACC 救済医療室の直通電
話または CN が各自所有する PHS で対応する。電話
相談の総件数は 17 件、平均 3.8 件 / 日で、所要時間
の平均と標準偏差は 10.4 ± 7.0 分であった。電話相
談の内容は、症状相談や受診相談の他、多職種紹介
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や歯科受診紹介、就労に関する相談や、面談希望の
予約などであった（図１）。

図１：CN の面談・電話相談の所要時間

b. 多職種連携の実施状況
5 日間を通して多職種連携を行った総数は、75 件

で、最も多かった手段は電話対応 36 件、次いで、
対面 33 件、メール 6 件であった。各連携に要した
時間の平均と標準偏差について、電話対応は 3.5 ±
2.9 分、対面は、4.7 ± 3.6 分、メールは、10.2 ± 4.7
分であった（図 2）。

図 2：多職種連携の手段と所要時間

多職種連携の対象職種で最も多かったのは、主科
医師であった（表１）その連携内容は、各種情報共
有、各科との治療方針の検討や検査の調整、支援計
画や支援実施に対する評価と今後の共通目標の設
定、ミーティング開催の設定と運営など、多岐にわ
たっていた。主科医師との連携では、CN が把握し
た家族等を含めた患者の治療や生活に関する個別事
情を重要事項として取り扱い、医師と情報共有する
場面が多かった。医師は情報共有した内容を患者の
診察時に確認し、患者を包括的に把握しようと努め
るため、患者自身は、それに応え本音が語りやすく
なり、双方が建設的に対話を進め、実際の状況に見
合った治療等の共通目標を持てるような効果があっ

た。連携の対象には、医療や介護福祉等の専門職の
みならず、薬害被害者を支援する患者支援団体との
連携もあった。患者支援団体の相談員は、患者や家
族の理解者として、医療者とは違う立場で患者家族
を支え、多職種チームと協働で支援にあたっていた。

表 1：多職種携の職種と件数

c. CN 活動の面談・連携の実施割合
5 日間における CN 活動のうち、面談（診察前、診

察後）と電話相談、多職種連携（電話、対面、メール）
の活動に要した時間の合計は、1,818 分で、勤務時間
全体における割合は、75.8%であった。CN 活動の内
訳で最も多かったのは、診察後の面談 32.4%で、次い
で多かったのは、診察前面談 21.7%であった（図 3）。
全業務における面談と多職種連携以外のその他の活
動 24.2％は、定例の各種カンファレンス参加、電子
カルテ記入、データ入力作業等が含まれていた。

図 3：CN 活動の割合

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

N=75
職種 （件）

院内 主科医師 16
主科外来看護師 9

薬剤師 8
医療社会事業専門員 7

心理療法士 6
病棟看護師 4

臨床研究リサーチナース 4
患者支援調整職 4
理学療法士 3

リハビリテーション科医師 2
栄養士 2

歯科衛生士 1
緩和ケア科医師 1

緩和ケア認定看護師 1
院外 患者支援団体 2

レシピエント移植コーディネーター 2
ブロック拠点病院CN 1

訪問看護師 1
通所理学療法士 1
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d. 医療・看護・福祉サービスを必要とする患者への
支援の在り方
患者の身体面では、原疾患の血友病に加えて HIV/

HCV 重複感染、生活習慣病やその他合併症など、
長期にわたり疾患のコントロールが必要な複数の慢
性疾患を併せ持つ。CN は、面談で行えるセルフマ
ネジメント支援システムを確立し、患者の心身の課
題に対応していた。それは、診察前面談に前回受診
時からのセルフマネジメントの状況報告と評価をす
ること、診察後面談で採血データをもとに、CN が
医療を基盤とした生活上のアドバイスをすること、
それを受けて患者自身が次回受診までの療養目標を
立てるという一連のサイクルで支援していた。患者
の心理面の課題を抽出することについて、これまで
の患者の身に起こった、HIV 感染の偏見差別、同胞
を亡くし、遺伝病の血友病を抱え、青年期に多くの
困難の経験が重なり、課題は複雑に絡み合い、患者
の内に秘めたニーズを見出すことはとても難しい。
しかし、この一連の支援システムの中で、CN が継
続的に途切れなく確実に患者をフォローし、CN と
患者間の信頼を構築しつつ、様々な側面から漏れな
くアセスメントを行い支援することで、患者の課題
抽出を可能にしたと考える。事例＜ 40 代：抗 HIV
薬の服薬疲れ、モチベーションが低下したケース＞
では、服薬行動の内に潜む心理面の問題を捉え、心
理士の支援介入を調整していた。

今回調査した CN の診察後面談時間 32.4 ± 22.4
分と、先行研究の CN の療養期別の相談時間調査 (6)

の服薬後安定した患者の面談時間 30.9 ± 21.3 分を
比較し、あまり差が見られなかった。今回の調査で
は、毎回の面談により前回の続きから話が始められ
ること、また、情報収集シートによるヒアリングで
全体像を把握し面談に入っているため、毎回の確認
作業が少なくスムーズに本題に入ることができたと
考える。もう一つ重要なことは、今回の調査に実施
は含まれていなかったが、患者との初期面談時に必
ず、患者自身の語りで、薬害被害に影響を及ぼされ
た自身の軌跡を一人 2-3 時間かけて、面談で聞くこ
とにしている。患者理解は不可欠であり、患者は、
事前に自分の思いや考えを CN に伝えているので、
患者自身の感情を表出しやすく、時々の考えや想い
が尊重されることも知っており、本音で検討し合う
ことが可能になっていると考える。CN が行う面談
は、患者理解の基盤づくりも含め、初期の長時間の
面談と、受診時に診察の前後で毎回行う 30 分前後
の面談が実施されていた。

多職種連携について、＜ 40 代：血液製剤の輸注
を躊躇し凝固因子の補充が不足しているケース＞で

は、医師との情報共有がポイントであった。CN は
医師に輸注の躊躇は薬害被害によるものと報告して
いる。医師は、患者の置かれている状況を尊重した
上で、患者の関節状態を確認できた。患者への輸注
不足に対する一方的な指摘とならずに、医師が患者
理解を深め対応してくれたことに患者は信頼を寄
せ、建設的な対話により、患者が医師と向き合い症
状の表出や、計画倒れになりにくい実行可能な血液
製剤の治療計画につながった。このことは、CN が
職種の専門性を尊重し、話題のきっかけを作り対応
をゆだね、多職種間の支援バランスを調整した連携
の結果である。CN の連携・調整能力は、患者の全
体像を把握し、チーム全体を見渡す、チーム医療の
調整役として発揮されることが期待される。多職種
ミーティングでの CN の機能は、院内外の多職種が
行う業務内容を理解した上で、適切に支援が実施で
きるよう支援計画を組み立てることである。支援計
画では、多職種間で重なる部分もあり、それを双方
の介入頻度やタイミング、順番などを細かく計画し、
より患者に効果的に支援が実施されるよう CN は調
整する。支援の実施後は多職種間で評価を行い、支
援計画を修正しながら継続して患者を支えていくこ
とが重要である。そのための効果的なミーティング
の開催は、全体像を把握する CN が効果的な開催時
期や参加メンバーの選出等を行う。CN に求める原
告の要望には、この先の療養継続について、医療と
生活の相談が可能な一番身近な専門職である看護職
が並走者となり、患者がかかえる課題にいち早く気
が付き、将来的なリスクの早期発見・予防も含めた
支援への希望や期待がある。その実現のためには、
課題の抽出を可能とする日々の継続した面談と、課
題を解決するための多職種連携が欠かせない活動と
なっている。

e.  CN 活動を担う人材や業務環境の確保
CN が行う面談と多職種連携は患者支援に必須の

重要な活動である。面談と多職種連携の業務の割合
は CN 活動全体の 75.8%と高い割合を占め、CN が
十分に役割を発揮できるよう専門職として活動して
いる。病院によって対応は様々で、CN 研修を終え
自施設で HIV 感染症の診療科の専従看護師として
働く看護師の活動の所要時間調査 (7) によると「業務
全体では、ACC のような CN としての業務時間の
割合が 16％と低く、理由として事務作業や処置な
どの診療補助等、外来業務の多さである。」と報告
されていた。また HIV 感染症に関する診療報酬で
ウイルス疾患指導料２の施設基準加算の要件により
HIV 感染看護に携わる看護師の外来配置が期待され
たが、2016 年看護管理者に対する HIV/AIDS 看護体
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制調査 (8) では、「HIV 感染者が通院する 125 施設中、
専従看護師の配置は 36 施設、その配置理由は、通
院患者数（少ない）が関与していたと報告されてい
る。現在、施設基準が変わり看護師の専従要件が外
れ、他科診療の担当も可能な HIV 専任看護師へと代
わり、担当看護師が増えることが期待されているが、
その反面、患者への支援内容の質の担保が懸念され
る。看護師が行う療養指導頻度の変化の調査 (9) で、
2006 年と 2012 年で指導実施率の変化が調査された
が、「施設加算の要件を満たせば（看護師が配置され）
加算が取れるのではなく、加算要件の中にどのよう
な業務内容が明言されることが重要であるのか、何
をもって、HIV ／ AIDS 診療・看護の専門性という
のかを示すことが重要」との報告があった。数名の
患者のみが受診する施設では、多くの患者が受診す
る施設よりも専従・専任看護師を配置しづらいと考
えるが、政策医療であることを誰もが理解し対応す
る必要がある。患者が来院した際には、必ず担当看
護師が介入できるよう業務環境を調整するなど、人
材・業務環境の確保と同時に、人材育成の課題対応
が急務である。

4) 薬害 HIV 感染血友病等患者の多職種連携に
よる支援ツールの検討
本研究班 3 年間の中で作成した複数の成果物は下

記のとおりである。

a. 薬害血友病患者の医療と福祉・介護の連携に関す
るハンドブック vol.3
非加熱血液凝固因子製剤による薬害 HIV 感染か

ら 30 年以上が経過し薬害エイズに関する知識に乏
しい、当時、まだ生まれてもいなかった若手スタッ
フの存在が増えてきている。医療や支援の需要が増
す昨今、改めて、薬害被害を風化させず、医療や支
援の担い手を大切に、薬害被害者救済に努めてもら
えるよう、”薬害血友病患者の医療と福祉・介護の
連携に関するハンドブック vol.3” (10) に薬害関連の
最新情報を盛り込み改定している。改定のポイント
は、新たに全国の薬害患者を対象として開始した

「PMDA データを用いた個別支援」の実施や、「先進
医療の脳死肝移植登録」に関する情報更新、「肝が
んに対する重粒子線治療」に関する情報提供である。

b. 情報収集シート / 療養支援アセスメントシート
（医療、福祉・介護）
本研究班作成の、“情報収集シート / 療養支援アセ

スメントシート（福祉・介護 (11)、医療 (12)）”は、薬
害患者に特化したアセスメント項目をまとめたもの
であり、これらを活用することで、患者の医療状況
の把握や、生活への継続支援に関し、どのような制

度や支援者が存在するのか、支援方法を見出すこと
に役立つ。

c. 療養先検討シート
本研究班作成の“療養先検討シート (13) には薬害

患者が利用可能な様々な制度の紹介と、支援先検討
の手順や工夫が示されている。このシートにみられ
るように様々な情報を集め、構造化し、支援先がな
ければ新たに作り出し、そして実際に支援体制を構
築し良好に維持していく能力が CN には必要である。
これら a 〜 c の各種ツールは全国各地より発送希望
があり、薬害患者の個別支援に活用されている

d. 看護に差がつく コミュニケーション＆アセスメ
ントツール（医療編、福祉・介護編）
HIV 医療の提供体制により、院内外には患者の

支援に専門的にかかわる医療者や支援者がそれぞれ
存在する。患者の全体像を把握し様々な支援をコー
ディネートするためには、医療、介護、福祉、看護、
心理等の知識や様々な実践能力をもつ CN の存在が
欠かせない。特に院内外の多職種連携の元、真の体
制づくりが重要であるが、実践可能な適切な支援体
制を作り上げるには、多職種間での情報収集および
情報共有など、職種の仕事を理解し尊重しお互いの
スキルアップや合意形成を結んでいくことの実践を
行えることが CN には必須である。

今回、情報収集シート / 療養アセスメントシート
（医療、福祉・介護）の“手引き”として、“看護に
差がつく コミュニケーション＆アセスメントツー
ル（医療編、福祉・介護編）”を作成し、医療と福
祉における患者の課題抽出や解決のポイントについ
て掲載している。支援の対象は、患者のみならず、
家族にも及ぶ。課題の根底に家族の影響を受けてい
ることも少なくないため、CN は家族に対しても積
極的に情報収集し支援を心がけている。夫婦間や家
族のことは、比較的介入を遠慮する傾向が医療者に
は見られるが、長期療養の中で、複雑に絡み合う課
題には、家族関係の難しさが解決されないまま取り
残されており、避けて通れない支援の一つとなって
いる。患者のみならず、包括的に情報を捉え支援で
きるよう、作成した支援ツールにより支援のスキル
アップを期待したい。

D．結論

人材育成を踏まえた薬害被害救済の個別支援に対
する提言として以下にまとめる。

＜提言＞
・ CN 活動の面談と多職種連携を中心とした患者へ

の支援は、患者の医療や生活の課題抽出と課題
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解決に重要な活動である
・ これらの活動を担う看護師の外来配置の推進と

ともに、この活動を担う業務、役割の言及や人
材育成の課題に取り組む必要がある。

・ 今後、看護師には普遍的な能力を備えつつ、薬
害患者に特化した恒久対策へのミッションの理
解と、対応する姿勢を備え、難易度の高い看護
の実践力を養う対策が急がれる。

・ 薬害 HIV 感染血友病等患者に携わる医療従事者
の人材育成に対し、医療者の指南となることを
目的に各種支援ツールを作成し普及した。これ
ら各種ツールを活用し、各ブロック内で患者の
関係者間で行う事例検討会を重ね、顔の見える
連携、支援のスキルアップを目指し、「薬害被害
救済の個別支援」の更なる充実を目指していく
ことが重要である。
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